Cuba: Cuando el VIH irrumpe en la infancia

Por Raquel Sierra

La Habana, noviembre (Especial de SEMlac)- Escogen las canciones que acompafaran su
documental, seleccionan las mejores imagenes y rien cuando recuerdan el momento en que
hicieron las entrevistas. Alguien propone que al final aparezcan en pantalla todos los
participantes, una idea acogida por unanimidad.

Se trata de un grupo de 10 nifios, nifias y adolescentes, entre nueve y 16 afios, de la barriada
del Cerro, en la capital cubana, que participan en un proyecto de audiovisuales, organizado
por el Centro Nacional de Prevencién de las ITS/VIH-sida (CNP), cuya labor cuenta con el
acompafiamiento del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), recipiente
principal de los proyectos financiados en Cuba por el Fondo Mundial de lucha contra el sida,
la tuberculosis y la malaria.

Dentro del heterogéneo colectivo, algunos tienen familiares cercanos aquejados por el Virus
de Inmunodeficiencia Humano (VIH), causante del sida.

“La iniciativa tiene como antecedente el proyecto Génesis, de 1998, que reunid a estudiantes
de una secundaria basica de La Habana, quienes aprendieron a realizar materiales
audiovisuales. Un afio atras surgio la posibilidad de retomarla, esta vez con nifios afectados
por la epidemia", comenta Norberto Fonseca, de la Linea de apoyo a personas con VIH, del
CNP.

En Cuba viven 25 menores seropositivos al VIH y 128 nifios, nifias y adolescentes huérfanos de
uno u ambos padres. Un total de 1.010 se incluyen entre los afectados, aquellos cuyos padres
0 hermanos portan el virus.

"El trabajo con nifios infectados y afectados es una parte de la gran linea de apoyo a personas
con VIH. Surgié en 2000, en una reunion de voluntarios de Naciones Unidas para dar apoyo a
personas con la enfermedad, que analizé la necesidad de trabajar con sus hijos como una
forma de mejorar su calidad de vida", explica Norberto Fonseca.

Cuando comenzaron, registraron 508 afectados y 10 6 12 infectados. Encontraron también
problemas de discriminacion y estigma, sobre todo en el barrio. Aunque no era muy alta, los
especialistas detectaron algunas manifestaciones en varias escuelas.

Sin embargo, algo Ilamé la atencién de los iniciadores. Si bien el estudio arrojé agresividad y
gue los muchachos y muchachas evitaban reunirse con sus semejantes, a la vez mostraba que
tenian buenos rendimientos docentes.

Después de este levantamiento, el equipo armé un plan estratégico para trabajar con esa
poblacién infantil mediante acciones sociales, culturales y deportivas. La idea era vincularlos
con pares de sus edades, para que se sintieran parte de algo y evitarles el aislamiento, que es
parte de la discriminacién.

Fonseca aclara que, como algunos desconocen el diagnéstico de sus padres o familiares
cercanos, en las actividades y proyectos no se habla de ese tema.

"Aqui han aprendido a manejar luces, cAmaras y micr6fonos; a escribir sus propios guiones y
salir a la calle a filmar y entrevistar a las personas. Ademas, con técnicas de juego, les
ensefiamos también de prevencién y comportamientos responsables”, dice.

Aprender y crecer

Para llegar a proyectos como este, el de audiovisuales, que cuenta con colaboracion del
Instituto Cubano de Arte e Industria Cinematograficos (ICAIC) y la sociedad Cuba-Luxemburgo,
fue preciso seleccionar a personas sensibilizadas en el trabajo con la poblacion infantil.

Se escogieron y capacitaron trabajadores sociales, psicélogos, especialistas de las Casas de
Atencion a la Mujer y la Familia, y de centros de menores. Con insistencia y convencimiento,
obtuvieron la aprobacién de muchos padres, quienes temian que sus hijos se enteraran de su
condicién como seropositivos al VIH/sida.

“La linea, con 14 equipos en todo el pais y uno nacional, estudia las familias, las ayuda
socialmente si tienen problemas econdémicos, si hay que buscarles trabajo u opciones de
estudio; ha trabajado con profesores y directores de centros escolares para la aceptacion y
gue se involucre a los muchachos en actividades extracurriculares", refiere Norberto.

Segun Orlando Chaviano, al frente de la linea en La Habana, después de mejorar condiciones
de vida, de conjunto con los trabajadores sociales y el gobierno, comenzaron a realizar
actividades socioculturales, en las que participan también los y las pequefias del barrio, asi
como los hijos del personal que trabaja en los centros de prevencion.
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"Se programan actividades con payasos, artistas de la radio, aficionados y el apoyo de
instituciones. Este afio, en la ciudad se organiz6 una actividad gigante por el Dia de la
Infancia, de la mafiana a la tarde, con cerca de 300 nifios", cuenta.

Un dia se decidid darles un valor agregado: conocimientos, proyectos y suefios. "El afio pasado
se realiz un taller de locucion radial. Ahora se desarrolla el de audiovisuales, con
perspectiva de extenderlo hacia otra barriada”, dice Orlando.

La experiencia es edificante. Gabriela, una de las pequefias entrevistadoras del documental
con tema escogido por ellos --adolescencia y homosexualidad--, relaté que, al lanzar la
convocatoria en una secundaria "todos querian participar, les preguntamos qué harian si
tuvieran un homosexual en su familia, como lo tratarian. La pasamos bien trabajando juntos",
asegura.

Con apenas 14 afios, dice que el proyecto la ha ayudado "a desarrollar mis conocimientos, a
crecer como persona y mejorar la comunicacion entre nosotros. Quiero que cuando
presentemos el documental, le guste a todos".

Cuidados al cuerpo y al alma

De acuerdo con Fonseca, nifios y nifias infectados, cuyas edades oscilan entre uno y 16 afios,
reciben una atencion médica especializada. "Tienen un pediatra y un médico en su provincia
de origen y un seguimiento permanente en el Instituto de Medicina Tropical Pedro Kouri, en
La Habana, donde los atiende la doctora Ida Gonzalez. Incluso, cuando tienen més de 16 afios
ella los sigue atendiendo, hasta con sus partos".

En Cuba, las mujeres seropositivas tienen la libre eleccidn de decidir su embarazo y
descendencia. A la vez, se les facilita informacién y servicios para que puedan asumir
decisiones responsables. Para evitar la transmision por via directa, "se toman todas las
precauciones y ellas reciben la atencion médica necesaria para evitar la transmision a su
descendencia“, explica Fonseca.

"Se las capacita y orienta en la consulta de planificacién familiar sobre cuél es el momento
adecuado para el embarazo --tener una carga viral no detectable y estar tomando
medicamentos, entre otros aspectos--, para que no se perjudique la salud de la madre ni del
bebé", sefiala Claudia Figueroa, psicologa que trabaja en la linea de atencién a nifios y nifias
infectados o afectados por la epidemia.

Pese a los cuidados, todavia se producen casos de transmisién de madre a hijo, lo que puede
suceder si ella tiene una relacion desprotegida, se contagia y el bebé nace por parto
fisiologico; o si tiene contacto sexual sin proteccion después del puerperio y amamanta al
recién nacido, entre otras circunstancias.

Contar con ellos

Alexander tiene 16 afios, es callado y lo mira todo, como analizando. Su hermano vive con VIH
desde hace nueve, pero a Alexander nunca le dijeron nada. Su deseo, como el de muchos
adolescentes de similar condicion, es que no les oculten la verdad, que cuenten con ellos. "Me
hubiera gustado saberlo, para ayudarlo y darle mi apoyo", dice.

"En un taller nacional, uno de los reclamos de los jovenes fue precisamente el deseo de que
las familias fueran sinceras, que les explicaran la verdad. En las casas ven muchas cosas y no
se las explican. Tienen sus sospechas y, en no pocos casos, alguien que no es de la familia se
los confirma”, sefiala Claudia.

"Entonces dicen sentir una deslealtad de la familia hacia ellos, como que no les tenian
suficiente confianza. Se trata de una situacion dificil para padres, madres y hermanos, pues
son personas que estan en su duelo de enfrentamiento a la enfermedad y demoran en
comunicarles a los demas lo que estéa sucediendo", agrega la psicéloga.

"Aungue no estamos trabajando directamente con los padres, siempre que lo hacemos con un
muchacho esto rebota en su familia y, algunas veces, esa es la mejor forma de incidir en
ellos", explica.

Un afio atras, una evaluacion individual del grupo inicial de 18 nifios descubrié que habia
problemas en el hogar: sus dibujos reflejaban violencia y muerte. Recientes andlisis indican
gue hoy son capaces de comunicarse entre si y buscar consejos entre los adultos que
conforman el colectivo técnico del proyecto.

De acuerdo con la psicologa, hay que brindarles herramientas que sean agradables, vinculadas
al arte, que es una de ellas; magnifica, que permite espontaneidad, creatividad y ayuda a
catalizar los sentimientos.
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"En sus dibujos se ve un cambio en tonalidades, formas y colores, hay aspectos que se
mantienen y otros que han ido desapareciendo; hay simbolos, rasgos y lineas que indican
ahora una actitud mas positiva, debido a un crecimiento interior", sefiala la psicéloga.
"Cuando se estrene el documental, estos nifios, nifias y adolescentes ganaran espacios
sociales, porque pueden producir algo que pocos adultos son capaces de lograr, lo que cambia
la valoracion hacia ellos. Ademas, se eleva su autoestima y el reconocimiento por parte de la
familia y la comunidad”, confia.

A su juicio, "las personas seropositivas que conviven con estos menores se sentirdn mas
protegidos porque saben que no los van a criticar, al tener conocimiento de su enfermedad, y
gue estan dispuestos a brindarles su hombro".

Por toda la isla

La atencion a los menores infectados y afectados se extiende por todo el pais. En
Guantanamo, 910 kilémetros al este de La Habana, al frente de este trabajo estd Damaris
Grifidn, pedagoga que una década atras se decidio por la educacion para la salud.

"Tenemos un adolescente portador y 41 menores en cuyo medio vive una persona seropositiva
al VIH. Para darles apoyo emocional, en fechas que tienen que ver con los nifios, como el
inicio del curso escolar o el Dia de la Infancia, realizamos con ellos actividades
socioculturales, con la colaboracién de una organizacion no gubernamental, la Pastoral de
Caritas, de la diocesis Guantdnamo-Baracoa.

"Mas impactante es que, en todos los talleres sobre VIH, existe un espacio para los nifios y
contamos con un equipo de familiares y amigos bien fortalecido y una psicopedagoga que les
brinda tratamiento, incluidas las tematicas de maltrato infantil y derecho de los nifios, en
coordinacién del Instituto Superior Pedagdgico, cuyos especialistas les transmiten a los padres
como pueden ayudarlos en cualquier situacion”, sefiala Grifian.

"Los hemos preparado para que apoyen a sus familiares y sean portadores de mensajes como:
“pap4, te toca la medicina” o “como te la tomaste”. Hay una nifia que dice que, cuando su
mam4 esta lavando, se le olvidan los medicamentos; entonces ella es la que se encarga de
recordarselos”, refiere esta mujer, que cifra en la infancia y la adolescencia el futuro de la
prevencion.
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